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Resumo: A nocao de “desenvolvimento infantil” estampa todas as cartilhas, manu-
ais e conversas referentes ao acompanhamento de recém-nascidos, bebés na pri-
meira infancia e criancas. Ha valores referenciais, padroes e metas estipulados a par-
tir de uma universalidade bioldgica das etapas do desenvolvimento. Neste artigo,
procuro refletir sobre como essas normas sao negociadas no caso de criangas nasci-
das com alteracoes congénitas, como € o caso da Sindrome Congénita do Virus da
Zika, numa tentativa de tracar as diferentes formulacgoes acerca do desenvolvimento
observadas durante pesquisa de campo realizada entre familias implicadas na epi-
demia do Zika no Rio Grande do Norte.
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Child development and disability:

ethnographic notes on the Congenital Zika Syndrome
in Rio Grande do Norte, Brazil

ABSTRACT: When it comes to caring for children, “child development” becomes a
matter discussed on manuals, primers, conversations. There are patterns, goals of
development and referential values based on a universal schedule of biological
growth. In this article, I try to bring this universality to the ground, in an attempt to
trace how different developments, such as that of children born with congenital syn-
dromes, are dealt and negotiated in the lives of children diagnosed with the Congen-
ital Zika Syndrome and their families in Rio Grande do Norte, Brazil.

Key-words: child development; disability; zika virus.

Desarollo infantil y discapacidad:

notas etnograficas sobre el Sindrome Congénito
del Virus del Zika en Rio Grande do Norte, Brasil

Resumen: La nocién de "desarrollo infantil" aparece en todos los folletos, manua-
les y conversaciones sobre el cuidado de recién nacidos, bebés y ninios pequenos. Hay
valores de referencia, estandares y objetivos estipulados a partir de una universali-
dad biologica de las etapas de desarrollo. En este articulo, trato de reflexionar sobre
coOmo se negocian estas normas en los casos de nifios nacidos con alteraciones con-
génitas, como el Sindrome del Virus del Zika Congénito, en un intento de rastrear
las diferentes formulaciones sobre el desarrollo observado durante investigacion de
campo realizada entre familias implicado en la epidemia de Zika en Rio Grande do
Norte, Brasil.

Palabras-clave: desarollo infantil; discapacidad; zika virus.



esde 2017, venho pesquisando e conhecendo a realidade de familias dire-

tamente implicadas na epidemia do Virus da Zika (ZIKV), arbovirus2 que

ficou conhecido em todo o Brasil a partir de 2015, ano em que o médico e
professor de medicina tropical da UFRN, doutor Kléber Luz, conseguiu identifi-
car o virus na amostra genética de pacientes que queixavam-se do que até entao
vinha sendo chamado de “alergia medonha” ou de “dengue-branda” (DINIZ,
2016), devido ao fato de alguns dos sintomas relatados pelos pacientes serem se-
melhantes aos da dengue, como febre, dores pelo corpo e erupcoes cutaneas.

Apos a identificacado e aparente “controle” da situacao, no entanto, o Zika vol-
tou a estampar manchetes e reportagens por ser considerado o agente etioldgico
responsavel pelos casos de microcefalia que também passaram a se acumular no
pais numa proporc¢ao nunca antes vista. Adriana Melo, neonatologista de Cam-
pina Grande (PB), analisou o liquido amniotico de gestantes cujo ultrassom apon-
tou para microcefalia nos fetos e encontrou tracos genéticos do virus, resultado
compativel com o de outras anélises e investigacoes realizadas no pais3.

Desde o comunicado oficial do Ministério da Satde (MS) chancelando a cau-
salidade entre infeccao vertical por zika e microcefalia, pronunciado em novem-
bro de 2015 (GONCALVES, 2015), mais de trés mil criancas foram diagnosticadas
com o que especialistas passaram a chamar de Sindrome Congénita do Virus da
Zika (SCVZ) ou ainda Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo Virus da
Zika (SCAIVZ)4, e, diante desse cenario, muitos projetos de pesquisa foram ela-
borados em distintas areas para dar conta de um fenémeno e de uma epidemia
dessa monta.

Entre essas iniciativas, localizo o projeto “Zika e microcefalia: Um estudo an-
tropologico sobre os impactos dos diagnosticos e progndsticos das malformacgoes
fetais no cotidiano de mulheres e suas familias no estado de Pernambuco”, a par-
tir do qual tive contato inicial com a epidemia e com a sindrome. A pesquisa, co-
ordenada pela professora Soraya Fleischer (DAN/UnB)5, foi pensada a partir de
um cronograma de execucao que previa o acompanhamento de familias afetadas
por Zika na cidade do Recife ao longo de quatro anos. Como integrante do grupo,
tive acesso aos diarios de campo previamente editados das colegas que iam a ca-
pital pernambucana e construi minha monografia de graduacao com base nessas
leituras, fazendo, portanto, uma etnografia a partir de dados secundarios, ou seja,
a partir de dados que nao foram por mim produzidos.

Apos ter ingressado no PPGAS/UFRNG®, continuei meus esfor¢os de pesquisa
em Natal, sob orientacao de Rozeli Porto (DAN/UFRN)7, que também coordena
um projeto sobre os desdobramentos da epidemia do virus da zika e de outras

2 Qs arbovirus sdo virus transmitidos para humanos por meio de artrépodes, como mosquitos.

3 H4 uma complexa trama de atores, equipes e investimentos relacionadas as descobertas clinicas e laboratoriais do Zika
Virus. Para uma descrigdo refinada deste processo, recomendo a leitura do livro Zika: do Sertao nordestino a ameaca
global, de Débora de Diniz, citado ao final deste artigo.

4 Embora a microcefalia seja o sintoma clinico mais conhecido, a infeccdo vertical pelo virus da zika compreende um
grande espectro de manifestagGes, como altera¢oes cardiacas, oculares, ortopédicas. E devido a essa imensa variabilidade
de sintomas que o fenémeno passou a ser compreendido enquanto uma sindrome.

5 Departamento de Antropologia da Universidade de Brasilia.

6 Programa de P6s-Graduacgio em Antropologia Social da Universidade Federal do Rio Grande do Norte.

7 Departamento de Antropologia da Universidade Federal do Rio Grande do Norte.
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arboviroses, chamado Doencas Endémicas e Saude: Zika Virus, dengue, Chikun-
gunya e os Itinerarios Terapéuticos de mulheres no Rio Grande do Norte, Brasil.
Acompanhada de Fernanda Moura, também orientanda de Porto, frequentei o
Centro de Educacao e Pesquisa em Satude Anita Garibaldi (CEPS), localizado no
municipio potiguar de Macaiba, cerca de 25 quilometros de distancia da capital.
O CEPS, ou “Anita”, como é informalmente chamado, é um dos centros de satde
do RN que fornece atendimento especializado a pessoas com deficiéncia e, apos a
epidemia do ZIKV, foi uma das instituices responsaveis pelo atendimento de cri-
ancas diagnosticadas com a SCVZ.

Durante todo esse tempo, além das interacoes presenciais em campo, procu-
rei acompanhar também grupos de Facebook e paginas no Instagram direciona-
das para sindromes raras, criancas com deficiéncia e “maes especiais”. Nessas
buscas, encontrei uma pagina chamada Diagnéstico ndao é destino, onde as mo-
deradoras procuram reiterar que a deficiéncia de seus filhos, ou seja, seu diag-
nostico, nao deve ser entendido como uma condenacao, uma sentenca, uma tra-
gédia, e sim como uma forma especifica de estar e viver no mundo.

A péagina, embora nao tenha pretensoes académicas ou cientificas, se alinha
em muitas das discussoes encabecadas pelos disability studies (estudos da defi-
ciéncia), area de investigacdo que procurava estabelecer uma nova perspectiva
sobre a deficiéncia, deslocando-a ou ainda desprendendo-a de compreensoes ex-
clusivamente biomédicas, que enquadram a lesdo enquanto um desvio da natu-
reza, da norma, da normalidade, sendo, assim, uma desvantagem natural locali-
zada individualmente na vida dos sujeitos (OLIVER, 1996).

Neste artigo, pretendo refletir sobre nocao de diagnostico enquanto destino.
Para tanto, divido o texto em trés momentos: primeiro, trago uma breve revisao
bibliografica sobre os disability studies, com o intuito de situar melhor a discus-
sao sobre deficiéncia para as leitoras e leitores; depois, ingressando propriamente
na discussao etnogréafica, procuro refletir sobre as formas como deficiéncia e de-
senvolvimento infantil se conjugam, pensando tanto em narrativas hegemonicas
desabonadoras quanto em ressignificacoes elaboradas pelas familias.

Estudos sobre deficiéncia:
uma introducao direcionada

Historicamente marcados como décadas de rebulico, agitacao e organizacgao
social em torno de pautas identitarias, os anos 60 e 70 foram palco de inimeras
manifestacoes e lutas do povo: no movimento negro, no movimento de mulheres,
no movimento gay, as ruas se encheram de pessoas que marchavam pelo fim de
politicas e praticas opressoras, em especial no norte global8. Foi também durante
esse periodo que pessoas com deficiéncia se organizaram politicamente contra os
processos de exclusao e discriminacao por elas vivenciados, demandando parti-
cipacao e reconhecimento enquanto sujeitos sociais de plenos direitos.

A academia, embora nem sempre tenha facilidade de estabelecer dialogos
com a militancia (MACHADO, 2014), foi profundamente impactada pelos movi-
mentos sociais e lutas politicas daquele periodo, absorvendo — muitas vezes sem
o devido reconhecimento — novas gramaticas e significados em torno de questoes
como corpo, identidade, reconhecimento.

No campo da deficiéncia, uma organizacao politica em particular teve impor-
tantes desdobramentos para os disability studies. Me refiro a UPIAS, Union of

8 Com a consolidacdo dos regimes militares na América Latina, marchas e protestos neste periodo foram muitas vezes
violentamente coibidos no continente.



the Physically Impaired Against Segregation, ou, na traducdo de Débora Diniz
(2007), Liga dos Lesados Fisicos contra a Segregacdo, consolidada no Reino
Unido durante os anos 70 e organizada majoritariamente por sociélogos com de-
ficiéncia.

A liga tinha como objetivo formar uma organizacao representativa dos inte-
resses politicos das pessoas com deficiéncia feita e pensada por pessoas com de-
ficiéncia, e ndo somente para elas, caso de todas as institui¢oes voltadas para de-
ficiéncia até entao, como o Royal National Institute of Blind People, fundado em
1868, no Reino Unido, ou o Instituto Nacional de Educacao para Surdos no Brasil,
fundado em 1857 (DINIZ, 2007). Tais institutos, embora se voltassem para as
especificidades de inclusao e educacao de pessoas com alguma deficiéncia, davam
continuidade ao modelo médico de deficiéncia que, para os socidlogos ligados a
UPIAS, deveria ser superado ou, no minimo, repensado.

Segundo este modelo, a deficiéncia seria um desvio da natureza, uma desor-
dem biologica (BARNES, 2016) alojada em uma pessoa (SIEBERS, 2008), cor-
respondendo, portanto, a questdes fisicas pertinentes a biomedicina. £ um mo-
delo que identifica lesdo e deficiéncia e coloca o corpo lesado como um corpo pa-
tologico que deve ser reabilitado ou curado. Como contraponto a essa visao e pro-
movendo uma nova gramatica sobre a deficiéncia, os ativistas e intelectuais da
UPIAS lancaram, no ano de 1976, o Fundamental Principles Document, texto que
consolidou a organizacao politica e apresentou oficialmente um novo modelo de
compreensao da deficiéncia (OLIVER, 1996: 31).

O modelo social, como foi chamado, vinha para negar a equacao de igualdade
imediata entre lesdo e deficiéncia, ressaltando que esta tltima ocorre quando as
dinamicas e estruturas sociais nao sao adequadas para acolher a diversidade cor-
poral, restringindo, assim, a participacao de pessoas com deficiéncia. O modelo
“nao nega a especificidade da deficiéncia, mas a enquadra precisamente na soci-
edade”9:

Assim, deficiéncia, de acordo com o modelo social, é tudo aquilo que impoe restri¢oes
as pessoas deficientes; desde preconceito individual a discriminacao institucional, de
prédios publicos sem portais de acessibilidade a sistemas de transporte inutilizaveis;
de uma educacao segregada a arranjos de trabalho excludentes, e dai por diante. Ade-
mais, as consequéncias dessas falhas nao recaem aleatoriamente sobre os individuos,
mas sao sistematicamente aplicadas sobre pessoas com deficiéncia enquanto grupo
que experiéncia essas falhas enquanto uma discriminacao institucional por toda a so-
ciedade°. (OLIVER, 1996: 33, traducao livre)

Os pensadores ligados a UPIAS possuiam, em sua maioria, orientacoes pro-
fundamente inspiradas em Marx e em Engels, vislumbrando o modelo social a
partir de suas leituras do materialismo-historico. Assim, a maior demanda do do-
cumento lancado em 1976 reivindicava por alteracao da estrutura excludente para
que a deficiéncia nao fosse vivenciada como opressao (DINIZ, 2007).

Os dois modelos acima apresentados — médico e social — sao conhecidos
como os modelos classicos de representacao da deficiéncia (MELLO, 2009) e,
embora o modelo social tenha fornecido elementos importantes para um alarga-
mento do modelo médico, que congelava a deficiéncia em dimensodes tragicas/in-
dividuais/biologicas, outros aspectos em torno da deficiéncia foram sendo apon-

9 “(...)It does not deny the problem of disability but locates it squarely within society”. (OLIVER, 1996: 32)

10 “Hence disability, according to the social model, is all the things that impose restrictions on disabled people; ranging
from individual prejudice to institutional discrimination, from inaccessible public buildings to unusable transport sys-
tems, from segregated education to excluding work arrangements, and so on. Further, the consequences of this failure do
not simply and randomly fall on individuals but systematically upon disabled people as a group who experience this failure
as discrimination institutionalised throughout society.” (OLIVER, 1996: 33)
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tados desde os anos 70: modelo psicologico, modelo caritativo, modelo adminis-
trativo. Michael Oliver chega a citar, de forma ir6nica, que havia mais modelos de
deficiéncia do que modelos na Agéncia de Modelos de Lucy Clayton (OLIVER,
1996: 31).

Apesar da ironia com relacao aos muitos alargamentos e direcionamentos do
modelo social inicialmente proposto por Michael Oliver, Paul Hunt, Paul Abber-
ley e Vic Finkelstein no documento de 1976, algumas criticas e ponderacoes a ele
referentes traziam importantes questoes que passaram ao largo das preocupacoes
e encaminhamentos da primeira geracao de tedricos da deficiéncia.

O movimento norte-americano Independent Living Movement (ILM), uma
das fontes de inspiracao para a elaboragao do modelo social, postulava e deman-
dava independéncia para as pessoas com deficiéncia por meio de alteracoes es-
truturais que permitissem, por exemplo, a livre circulacdo de cadeiras de roda;
outro grupo, este de origem sueca, pregava em seu nome a ideia de que as pessoas
com deficiéncia deveriam advogar por si mesmas, ter autonomia em suas decisoes
(Self-Advocacy Movement). Inicialmente, portanto, os ideais de independéncia e
autonomia atravessaram a luta politica da época, pontuada pela nocao de que:
“1) as desvantagens resultavam mais diretamente das barreiras que das lesoes; e
2) retiradas as barreiras, os deficientes seriam independentes” (DINIZ, 2007: 26)

Aqui, é importante ter em mente que os pensadores vinculados a elaboracao
do modelo social classico eram, em sua maioria, homens de camadas médias com
lesdoes medulares. Para eles, a retirada de barreiras poderia coincidir com uma
vida mais auténoma e independente. Contudo, mulheres, sobretudo mulheres
cuidadoras de pessoas com deficiéncias mais complexas, colocaram luz sobre o
fato de que ha certas especificidades corporais que demandam assisténcia e cui-
dado ao longo de todo uma vida, por mais acessivel que se facam os parques, as
escolas, as redes de comunicacao. A sugestao é de que, ao se afastarem do enclau-
suramento biologico do modelo médico, os primeiros tedricos da deficiéncia aca-
baram recaindo sobre um enclausuramento subjetivo da independéncia como va-
lor.

Eva Kittay, uma das autoras responsaveis pela critica feminista sobre o mo-
delo social classico (KITTAY, 1999), indica que a demanda por independéncia,
presente em basicamente todos os manifestos e documentos iniciais sobre os es-
tudos em deficiéncia, pode ser relacionada a teoria da justica ocidental: a inde-
pendéncia, ela diz, é divulgada como um valor e um atributo de integridade e
dignidade humana; a dependéncia, do outro lado da relacao binéaria, apareceria
entdo como uma qualidade exclusivamente negativa e indesejavel, incompativel
com o sujeito soberano ocidental (KITTAY, 2011).

Assim, para Kittay e demais mulheres envolvidas na critica feminista, como
Anne Finger e Adrienne Asch, o modelo social precisava passar por uma revisao
que conseguisse abarcar outras experiéncias de deficiéncia, dando conta, assim,
da subjetividade do corpo deficiente e de processos ligados a dor, ao cuidado, a
dependéncia e a outros elementos que outrora haviam sido descentralizados da
discussao por representarem aspectos negativos no imaginario social — que po-
deriam, segundo os primeiro teoricos da deficiéncia, perpetuar estereotipos de-
sabonadores.

Acredito, contudo, me alinhando as teoéricas feministas da deficiéncia, que é
somente iluminando tais aspectos que podemos imaginar novas representacoes,
mais justas e acolhedoras, de vivéncias marcadas pela opressao capacitista. Igno-
rar a diferenca, muitas vezes, significa aumenta-la e, por isso mesmo, é preciso



estar atenta para como os aspectos subjetivos da deficiéncia estao atrelados tam-
bém a outros marcadores sociais, como classe, raga, género e geracao, numa pers-
pectiva atualmente conhecida como interseccional (MELLO e NUERNBERG,
2012).

E, entdo, a partir da nociio de interseccionalidade que procuro pensar, no ca-
pitulo que se segue, a interface entre infancia e deficiéncia. Segundo dados da
European Disability Forum Issues, Comprehensive Report on Development Co-
operation, embora seja dificil mensurar estatisticamente a deficiéncia a nivel glo-
bal, tendo em vista que as defini¢oes e enquadramentos variam muito de pais
para pais, cerca de 78% a 85% da incidéncia de deficiéncia no mundo refere-se a
criancas, concentradas sobretudo no sul global (MELLO, 2009). Essas criancas,
em geral, moram em zonas periféricas com parco acesso a educac¢ao, a moradia,
a alimentacdo, a 4gua, a seguranca e ao lazer, dindmica que contribui para o que
Claudia Werneck (2004) chama de “ciclo da invisibilidade”, nocao que ilumina
como os silenciamentos subjetivos denunciados pelas tedricas feministas estao
presentes no cotidiano de muitas criancas e suas familias.

A ideia de evidenciar os processos subjetivos relacionados a infancia também
dialoga criticamente com alguns aspectos semelhantes ao modelo médico, ja que
a infancia foi durante muito tempo compreendida enquanto uma questao de ma-
turacao bioldgica e de pontos universais de desenvolvimento. Pensar na infancia
como socialmente construida (ARIES, 1973; JAMES e PROUT, 1999) permite
uma observacao mais realista de como as infancias sao diretamente influenciadas
pelos marcadores sociais acima citados.

Muito embora tanto a deficiéncia quanto a infancia tenham sido pensadas a
partir de novas gramaticas e representacoes, ambas as categorias sao constante-
mente perpassadas por uma compreensao biologizante, especialmente no caso de
criancas com deficiéncia, cuja rotina se desenrola em muitos aspectos dentro de
hospitais e terapias, além de necessitarem, em muitos casos, de farmacos e tec-
nologias médicas que ampliam a qualidade de vida, elementos que colocam fami-
lias e criancas em contato direto com a biomedicina.

Na proxima sessao, irei orientar as reflexdes a partir das experiéncias etno-
graficas vivenciadas enquanto acompanhava a rotina de terapias de criangas di-
agnosticadas com microcefalia no Centro de Pesquisa e Educacao em Satide Anita
Garibaldi. Para tanto, tomarei como fio condutor do artigo a nocao de desenvol-
vimento infantil, que aparece como uma importante categoria tanto no discurso
médico quanto no discurso das familias, procurando apresentar etnografica-
mente os diferentes caminhos e negociagdes em torno da nocao e como essa ca-
tegoria atravessa as representacoes acerca da deficiéncia na infancia.

“Essa crianca aqui... ela nem mexe”:
biopolitica, expectativas de desenvolvimento
e exigéncias de normalidade

Estavamos eu e Fernanda Moura no Centro de Educacao e Pesquisa em Satide
Anita Garibaldi. Era a segunda vez que visitivamos o espaco, entao ainda nao
haviamos nos familiarizado com a equipe de terapeutas, com as usuarias e os usu-
arios e com outras funcionarias e funcionarios do local. Ja estavamos, no entanto,
autorizadas por Fabricio!, fisioterapeuta responsavel pela supervisao de pesqui-
sas e outros estudos realizados no centro de satude.

11 Optamos pela utilizacdo de nomes ficticios na escrita deste artigo.
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Assim, com a presenca autorizada mas ainda sem ter nossa identidade pes-
soal negociada e apresentada as pessoas que frequentavam aquele espaco, eu e
Fernanda nao tinhamos muitas escolhas além de fazer o que antropologas muitas
vezes fazem quando ainda nao conhecem ninguém: vagar e perambular com nos-
sos cadernos embaixo do brago, tomando notas sobre o espacgo, ainda ocupando
uma posicao de pessoas-pela-metade, quase-invisiveis, como coloca Clifford Ge-
ertz sobre a experiéncia que teve com Hildred Geertz quando haviam acabado de
chegar em uma das aldeias balinesas onde desenvolveram suas pesquisas. Feliz-
mente, eu e Fernanda nao nos recuperavamos da malaria, como foi o caso de Hil-
dred e de Clifford (GEERTZ, 1973).

Seguimos, entao, na nossa condicao de “sopro de vento” (GEERTZ, 1973: 186)
pelo espaco, registrando onde cada servico era disponibilizado: havia uma ala es-
pecifica para a maternidade, uma ala especifica para reabilitacao de pessoas com
deficiéncia — espaco de interesse maior para nossos objetivos no escopo do que
haviamos nos proposto a investigar —, uma outra ala reservada para exames de
tomografia, um outro espago disponivel para os muitos estudantes que frequen-
tam o instituto, com mesas de estudo e computadores?2.

Seguimos para a area externa, onde uma muretinha de marmore fazia as ve-
zes de banco pelas familias que 14 se sentavam enquanto aguardavam por uma
consulta, por uma sessao de terapia ou pelo transporte que as levariam para casa.
A muretinha estava cheia e, ap6s uma apresentacao um pouco timida, eu e Fer-
nanda comecamos a conversar com Leilane, uma mulher alta, negra, com olhos
de 4guia que esperava pelo carro da prefeitura para ir embora. Estava acompa-
nhada de Caué e Viviane, seus dois filhos. Viviane, de trés anos, foi diagnosticada
com a sindrome e ja havia feito suas terapias do dia: fisioterapia e “terapia da
bexiga”3, conforme nos contou a mae.

A partir desse dia, em que puxamos papo pela primeira vez, estive com Lei-
lane, Viviane e Caué em muitas situacgoes, ja que passei a visitar o centro de satde
ao menos duas vezes por semana. Chegava cedo, antes mesmo dos servicos de
terapia, consulta médica e consulta de enfermagem comecarem. O momento de
espera era bom para conversar, perguntar, amarrar pontos de histérias que fica-
ram confusos em outros encontros, como ja indicaram outras antropo6logas
(FLEISCHER, 2018; PORTO, 2014). Foi em uma dessas esperas que Leilane me
contou sobre quando recebeu o diagndstico de Viviane e sobre a experiéncia trau-
matizante que viveu durante a avaliacao global da cacula:

Eu fui descobrir da microcefalia s6 depois, né, depois de ter ela. Primeiro, falaram
que ela tinha um probleminha, que ia talvez precisar de terapia pra desenvolver e
encaminharam a gente pra avaliacdo global, ai la, menina, la que eu ouvi cada coisa,
viu? La no dia tava a fisioterapeuta e a fono na sala, a fisio mexendo em Viviane, né,
ai comegou a falar com a fono: ‘vocé ta vendo algum movimento nela? Ta vendo al-
gum movimento nessa menina? Porque eu ndo té6 vendo nada, essa crianga é uma
crianca parada, ndo vai fazer nada’ e a fono concordou, repetiu algumas coisas, e
elas falavam assim mesmo sabe como se eu nem lq tivesse...

Apoés essa interacdo — nada terapéutica, diga-se de passagem —, Leilane con-

12 Conforme o site do Anita: “Localizado em Macaiba, no Rio Grande do Norte, o Centro de Educagio e Pesquisa em Satide
Anita Garibaldi est4 inserido no SUS como servico de referéncia ambulatorial para a aten¢do multidisciplinar a saide
materno-infantil e para reabilitacdo auditiva, fisica e intelectual, na proposta de Educacio Baseada na Comuni-
dade”(http://www.institutosantosdumont.org.br/unidades/saude-anita-garibaldi/). O CEPS Faz parte da organizacao
Instituto Santos Dumont, idealizada pelo neurocientista Miguel Nicolelis, e que conta, atualmente, com inimeros projetos
reconhecidos a nivel internacional.

13 Trata-se de uma fisioterapia especifica para a bexiga neurogénica, condicdo causada por alteragbes no sistema nervoso
central (SNC) que fazem com que haja retencao de urina, no caso da bexiga hipoativa, ou incontinéncia urinéria, no caso
da bexiga hiperativa.



http://www.institutosantosdumont.org.br/unidades/saude-anita-garibaldi/

tou que voltou para casa e por 14 ficou durante semanas. Nao via sentido em en-
trar na corrida por servicos de saude e reabilitacao se a filha nao tinha mesmo
nenhuma esperancga, como atestaram na avaliacio. As palavras, muitas vezes, tém
poder performativo e conduzem a atuacoes- O reforco discursivo em torno das
incapacidades da filha — no diagnostico, em consultas, nas primeiras avaliacoes
— levou Leilane a acreditar que nao havia nada a ser feito. O desalento, que ja
batia a porta da familia desde a demissao de Carlos, marido de Leilane e pai das
duas criancas, fez morada naquele ndcleo doméstico: todos ainda baqueados com
o diagnostico, com a perda repentina de renda, com as muitas dificuldades que
se anunciavam: “Foi um periodo muito dificil aquele inicio”, relatou Leilane.

A forma negativa utilizada para transmitir tanto o diagnéstico quanto as in-
formacoes da avaliacao global de Viviane se assemelham as narrativas que Gail
Landsman, antrop6loga e mae de uma crianca com paralisia cerebral, escutou ao
longo de sua pesquisa com maes e maternidades associadas a experiéncia de cui-
dar de uma pessoa com deficiéncia (LANDSMAN, 2008).

Assim como no caso de Leilane, as mulheres que participaram da pesquisa de
Landsman relataram que, majoritariamente, a noticia da deficiéncia de seus fi-
lhos lhes foi transmitida como uma informacao negativa e tragica. Pelo que conta
uma das interlocutoras, os profissionais envolvidos no parto de sua filha foram
enfaticos em sublinhar as dificuldades, faltas e incompletudes que envolveriam a
vida da crianca: “No dia em que Kate nasceu, cada pessoa que entrava naquele
quarto vinculada ao instituto de satude s6 saia depois de ter certeza que eu com-
preendia a gravidade da deficiéncia dela” (LANDSMAN, 2008: 91, traducao li-
vre), revelou uma das interlocutoras de Landsman. Faziam questao de enfatizar
que a crianca jamais poderia levar uma vida independente e autbnoma, dado que
ilumina o peso valorativo atribuido as noc¢oes de produtividade e independéncia
mencionadas pelas teodricas da critica feminista da deficiéncia, como comentei na
introducao a esta sessao.

Na pesquisa de Landsman, o diagndstico enquanto experiéncia negativa e de-
sanimadora relatado pela interlocutora mencionada foi denunciado por quase to-
das participantes da investigacao. De c4, no sul global, pesquisas realizadas a par-
tir do contexto da epidemia do Virus da Zika também apresentam convergéncias.
A experiéncia de Leilane se assemelha a historias que escutamos de intimeras
maes em Natal, no Recife (LIRA, 2017; FLEISCHER, 2018; ALVES e FLEIS-
CHER, 2019), em Salvador (WILLIAMSON, 2018). Historias que seguiam con-
sistentemente o padrao de sentenca sobre a vida, reforcando que as criancas nao
sobreviveriam ou, caso sobrevivessem, o fariam por pouco tempo e em péssimas
condicoes. Dialogando com as reflexdes de LeBreton (2003 [1999]), a anatomia
particular da microcefalia a época do surto adquiriu um valor de destino e de des-
tino assombroso4.

Para Landsman (2008), a valoracao negativa e derrotista depositada sobre
recém-nascidos diagnosticados com alguma deficiéncia — ou até mesmo, como
sugere Layne (1996), no caso de bebés prematuros que iniciam a vida em unida-
des de terapia intensiva neonatais - tem fortes influéncias de modelos de desen-
volvimento infantil pautados exclusivamente em etapas biologicamente progra-
madas de maturagao e formagao humanas.

Um dos primeiros a esquematizar e consolidar um modelo maturacional in-
fantil foi Arnold Gesell, médico norte-americano que observou centenas de crian-
cas durante a primeira infancia em busca de regularidades comportamentais.

14 Vale ressaltar que o Omar Terra, Ministro da Saide a época do surto, pronunciou-se acerca da epidemia em tom extre-
mamente sensacionalista, referindo-se as criangas nascidas com a SCVZ como uma “geracao de sequelados”.
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Para o estudo, Gesell, em companhia de Frances Ilg, fundaram, na década de
1920, a Clinica de Desenvolvimento Infantil de Yale, posteriormente transfor-
mada no Instituto Gesell de Desenvolvimento Infantil. Naquele espaco, as crian-
cas foram observadas durante as primeiras quatro semanas de vida, passando por
testes de reflexo, coordenacao, locomocao. Cada etapa gerava uma série fotogra-
fica densa e detalhada que resultou posteriormente no Atlas do Desenvolvimento
Infantil: Delineamento Sistematico das Formas e do Surgimento de Padroes
Comportamentais Humanos, ilustrado em 3.200 fotografias publicadas em
19345, onde Gesell elencava um “inventario de capacidades infantis progressi-
vamente adquiridas e expressas através de movimentos, posturas e gestos sig-
nificativos” (MENDONCA, 2010: 323).

Para Gesell, o catalogo fotografico® de movimentos e habilidades seleciona-
dos por ele e por sua equipe eram manifestacoes de processos internos a compo-
sicao biolégica do ser humano e, por isso, considerados como etapas naturais do
desenvolvimento. Embora aspectos externos e ambientais pudessem influenciar
nesse processo, Gesell recusava qualquer protagonismo do meio ambiente, atri-
buindo agéncia formativa exclusivamente as dinamicas biolégicas (THELEN,
1992).

A teoria maturacional de Gesell foi amplamente aceita e difundida com uma
certeza de dimensoes quase religiosas (THELEN, 1995). Durante décadas, a es-
cala de Gesell (Gesell Developmental Schedule) foi acionada como referencial
para testes e outros instrumentos de afericao da satide global da crianca. Segundo
a escala, a crianca deveria desenvolver determinadas habilidades de acordo com
sua idade cronologica, assim:

De acordo com essa escala, um bebé de 24 semanas deve conseguir se aproximar e
tocar um chocalho com as duas maos, ao passo que quatro semanas depois a crianca
deve conseguir aproximar e tocar um pequeno cubo ou sino com apenas uma mio; no
desenvolvimento motor-grosseiro, na marca de 24 semanas, a crianga deve ser capaz
de sentar-se apoiando-se no chdo com suas proprias maos, enquanto que com 28 se-
manas ela ja deve conseguir sentar-se de forma ereta por pelo menos um minuto.
(LANDSMAN, 2008: 104, traducao livre)'7

Tais transformacoes e marcas da primeira infancia sao, segundo Gesell e ou-
tras tedricas maturacionistas (como Myrtle McGraw ou Mary Shirley), etapas pre-
sentes em qualquer processo normal de desenvolvimento e € a partir destes pon-
tos e marcas pré-estipulados que o desenvolvimento de uma crianga podera ser
classificado como normal, quando compativel com elas, ou patologico quando
com elas nao convergir. Assim, criancas com deficiéncia, como no caso de minhas
pequenas interlocutoras e interlocutores, sao classificadas, ou melhor, carimba-
das pelo rotulo da anormalidade.

O modelo maturacional de Gesell encontrou oposicao na teoria do desenvol-
vimento de Piaget, que concedia as interacdes da crianca com o meio ambiente
um protagonismo muito maior do que Gesell propunha em suas pesquisas. Até

15 Margareth Mead, antropdloga conhecida por seu trabalho fotografico entre criancas Balinesas, diz ter se inspirado pro-
fundamente na metodologia de Gesell, inclusive teve encontros e conversas com o cientista e publicou um texto sobre suas
teorias (MENDONCA, 2010).

16 Arnold Gesell foi, em muitos sentidos e como muitos pensadores da época, fortemente influenciado por Charles Darwin,
nao so6 pela identificagdo de regras naturais da evolugdo, como também por sua metodologia. O préprio Darwin foi um
atento observador da infancia, guardando registros e notas sobre os filhos, além de utilizar-se amplamente da fotografia
como método de andlise: “I found photographs made by the instantaneous process the best means of observation, as
allowing more deliberation”, disse o bidlogo, como relata Gesell (DARWIN apud GESELL, 1939).

17 “According to this scale, for instance, an infant of 24 weeks should approach and grasp a rattle with two hands, while
four weeks later the child should approach and grasp a small cube or bell with only one hand; in gross motor development
at 24 weeks, the child should be able to sit well leaning on his or her hands, while at 28 weeks he or she should sit erect
for about one minute.” (LANDSMAN, 2008: 104)



hoje, ambos os tedricos sao frequentemente acionados nas discussoes sobre esta-
gios do desenvolvimento infantil e, embora partam de premissas distintas, se as-
semelham na nocao de que existe uma trajetoria universalmente esperada a ser
tracada pelo recém-nascido ao longo de sua infancia. Os dois mais conhecidos
tedricos na area, portanto, sugerem estagios cronologicos de desenvolvimento
normal e esperado, ponto que repercute nas representacoes acerca da infancia
das mais diversas maneiras e tem influéncias sobre diferentes atores sociais,
desde médicos, psicologos e fisioterapeutas até maes e pais em seus cotidianos.

H4, resguardada sobre tais premissas, uma expectativa de desenvolvimento
que é a todo momento verificada, fiscalizada e avaliada, mesmo que de forma nao
intencional. Recorrendo a Schutz (1962), nosso estoque simbdlico, ou seja, nosso
arsenal de significados e formas de dar sentido ao mundo, influi diretamente em
nossa conduta social e é arranjado de maneira que construimos expectativas e
muitas vezes certezas sobre a realidade na qual estamos atuando.

Esse estoque, cumulativo, é construido a partir de nossas experiéncias preté-
ritas: por meio do que e como aprendemos, tipificamos os acontecimentos em
esperados ou nao esperados, possiveis ou fantasiosos. Um modelo hegemonico —
como no caso das teorias supracitadas — tem forte peso sobre essas expectativas,
nao sb durante o antincio de um diagnostico, por exemplo, mas também em mo-
mentos triviais do dia a dia. A ideia é a de que alguns elementos sdao transforma-
dos em “expectativas normativas e em exigéncias” (GOFFMAN, 2004: 5) em nos-
sas interacoes com o mundo, em nossas nocoes de realidade.

Voltemos ao didlogo com minhas interlocutoras, para ilustrar um pouco me-
lhor o assunto. Licia é outra mulher que conhecemos por meio da pesquisa.
Como Leilane, ela vai duas vezes por semana ao “Anita” com o filho José Luiz,
que completara 4 anos em dezembro de 2019. Estdvamos sentadas na famosa
muretinha do instituto, ja citada neste artigo, aguardando pela consulta do uro-
logista de José, que, como Viviane, também possui bexiga neurogénica.

Conversavamos sobre a vaquejada que aconteceria em sua cidade na semana
seguinte, quando uma mulher se aproximou de n6s duas e nos cumprimentou.
Ela também aguardava, mas, ao contrario de Licia, sua espera nao era mais pela
consulta e sim pelo carro da prefeitura que a levaria para casa. Ap6s nos cumpri-
mentar, direcionou o corpo e a voz a José, que estava no colo de Lucia: “Oi, bebé.
Boa tarde. Como vocé é lindo”. Ela falava, com entonacao doce e infantil. “Ele ja
tem o que, hein? Um ano e meio, dois anos?”, perguntou, dessa vez direcionando
a voz a Lucia.

Alguns segundos de siléncio se sucederam enquanto Lucia ajeitava José no
colo, um pouco cabisbaixa: “Ndo, ndo, ele tem quatro ja. E que ele é especial”. A
mulher ruborizou-se, mas nada disse além de reiterar o comentario sobre a fofura
de José. As expectativas dela, ao que me parece, estavam atravessadas pelo mo-
delo linear e universal de desenvolvimento, segundo o qual uma crianca de quatro
anos é reconhecida pela habilidade de sentar-se, sustentar o pescoco, ficar em pé.
Ao ver José no colo da mae, de tempos em tempos chorando um chorinho fino,
acionou o estoque simbolico de habilidades e usos do corpo atribuido aos bebés,
levando a especulacao sobre a idade méaxima de dois anos atribuida a José. Vi
cenas parecidas acontecerem pelo menos mais duas vezes com Lucia e José. Ne-
las, o garoto era sempre identificado como um bebé muito novo e, em todas as
vezes, tinha a sensacdo de que Lucia nao ficava plenamente a vontade durante
essas interacoes.

Nao posso aqui garantir certezas sobre os motivos do incomodo de Lucia, mas
posso abrir espaco para algumas especulacoes. O constrangimento que observei
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em Lucia, nao sb6 nas cenas descritas acima, mas também em conversas sobre o
desenvolvimento de outras criangas, sobre marcas e conquistas, pode ser vincu-
lado a ideia de que o desenvolvimento normal, ou melhor, a “normalidade” é, di-
ante da biopolitica atual, um valor. Vivemos em um mundo de normas e como
coloca Davis: “provavelmente, nao ha nenhuma area da vida contemporanea em
que algum tipo de norma ou de média nao tenha sido calculada”8 (DAVIS, 1995:
23, traducao livre).

Assim, seguindo a estrutura binaria do pensamento hegemoénico ocidental, se
o normal é positivo, bom e justo, o anormal, seu par binario, recebe qualidades
negativas: ruim, indesejavel, intoleravel. A construcao historica da normalidade
como valor remete, também, aos mecanismos do processo civilizador (ELIAS,
1994), que se utilizou de uma distribuicao valorativa das diferencas para, por um
lado, estipular um padrao a ser seguido pela populacao e, por outro, vigiar e man-
ter & margem aqueles que néo o alcancavam. E criado, de certa forma, um desejo
pelo padrao e uma aversao pelo desvio.

Essa distribuicdo valorativa das diferencas € bem descrita por Landsman em
seu trabalho com mulheres maes de criancas com deficientes. A autora traz int-
meros relatos sobre o comportamento e reacao das pessoas antes e depois de um
diagnostico de deficiéncia, por exemplo: “Quando ela nasceu e as pessoas ou-
viam que havia algo errado, foi tipo, os desejos de parabéns e as felicitacoes
desapareceram, era como se vocé sequer tivesse um bebé?9”, disse Lilly Beckett,
uma das interlocutoras do trabalho em questao (2008: 57).

Fazendo um retorno a Goffman (2004), a fuga do que se exige pelas expecta-
tivas nunca é simples, ela envolve uma cobranca ou fiscalizacao sobre cada mili-
metro que se desloca da régua das expectativas sociais. O que Goffman chama de
identidade social virtual est relacionada a expectativas com relacao a normali-
dade, mas também dialoga com as expectativas em cima da anormalidade: ha
certas expectativas sobre o que uma pessoa com deficiéncia, por exemplo, pode
ou nao pode fazer e, muitas vezes, esse conjunto de expectativas é envolvido por
um manto de desvalorizacao e desqualificacdao das possibilidades de vida de pes-
soas com deficiéncia.

O discurso negativo sobre a deficiéncia nas sociedades ocidentais é tao natu-
ralizado que Gail Chodron (2015: 12), acionando Campbell, coloca a questao
como uma ontologia negativa associada a deficiéncia: “a ideia de que a deficién-
cia tem uma ontologia negativa significa que corpos deficientes sao vistos como
inerentemente indesejaveis e intoleraveis2°” (traducao livre), como se a desvan-
tagem de pessoas com deficiéncia fosse algo absoluto, essencial, natural. A fil6-
sofa, que também é mae de uma pequena garota com deficiéncia, pontua que, na
producao/manutencao dessa ontologia, aspectos negativos da deficiéncia sao
constantemente refor¢ados nas mais diferentes esferas e nas praticas do dia a dia:
nos modelos hegemonicos de desenvolvimento, com aferi¢oes e medidas averi-
guando irregularidades e diagnosticando anormalidades; na auséncia de pessoas
com deficiéncia representadas na midia, nas artes, nas narrativas; até mesmo em
uma antipropaganda do governo do Canada, que aponta os riscos do tabagismo
estampando, nas embalagens de cigarro, imagens de um homem que passou a ser
cadeirante ap6s um infarto.

18 “There is probably no area of contemporary life in which some idea of a norm or average has not been calculated” (Davis,
1995: 23).

19 “When she was born and people heard there was something wrong, like, the congratulations disappears, it’s like you
don’t even have a baby” (Landsman, 2008:57).

20 “The idea that disability has a negative ontology means that disabled bodies are viewed as inherently undesirable and
intolerable” (Chodron, 2015:12).



Para Chodron, tal manutencgao da deficiéncia enquanto algo de menor valor
pode ser melhor compreendida a partir de um didlogo com Foucault, para quem
o poder — ou as relacoes de poder —, nas sociedades contemporaneas, é exercido
sobre a vida a partir da producédo de conhecimento e verdades autoritarias sobre
os corpos (CHODRON, 2015). A associacao da deficiéncia a um atraso no desen-
volvimento é uma associacao que se ancora, entre outros elementos, na forca de
verdade com que questoes associadas a natureza foram historicamente produzi-
das pela epistemologia ocidental.

Como bem pontua Isabelle Stengers, as ciéncias “duras” e “naturais” se apre-
sentam como conhecimentos objetivos sobre a realidade, libertas das comuns
“ficcoes humanas” de outras ciéncias. O manto de realismo que envolve a fisica,
a matematica e a propria biomedicina faz com que qualquer ponderacao e refle-
x40 critica sobre o fazer cientifico nessas areas — e, consequentemente, sobre as
verdades que produzem — soe como um ataque a propria racionalidade (STEN-
GERS, 2005).

E com relacio a esse discurso da verdade que corpos dissidentes sdo avalia-
dos, medidos, esquadrinhados: sdo considerados desvios da ordem natural das
coisas. E por isso devem ser curados, reabilitados, redimensionados, normaliza-
dos. E sob a justificativa da ciéncia e da satide, da materialidade dos corpos, que
se ancoram as exigéncias e padroes elaborados. E aqui também podemos com-
preender melhor a nocao da normalidade enquanto valor, que mencionei en-
quanto descrevia as reagoes de Lucia sobre as avaliacoes alheias sobre seu filho:
ela esta associada a essa verdade construida sobre o que se espera de um ser hu-
mano.

Essa verdade autoritaria sobre o que é o humano e sobre a normalidade en-
quanto valor produz reacoes muito violentas sobre o diferente. Em nossa experi-
éncia de pesquisa, por exemplo, ouvimos relatos ao longo de todos esses anos
apos o surto de pessoas desconhecidas que se dirigiam aos bebés e as criancas
chamando-os de “demonios”, de “monstros”, “ETs” e outras criaturas localizadas
fora da esfera da humanidade. Todos esses termos remetem a negacao do status
de sujeito e de humano dessas criangas.

Os monstros, nomenclatura muito utilizada para ofender as criancas e fami-
lias que conhecemos, por exemplo, sdo historicamente identificados com a defor-
midade, com a incompletude, com o desvio. Jorge Leite Jr. ilustra isso recupe-
rando a definicdo de monstro proposta por Ambroise Paré, um médico frances,
em 1573: “os monstros sao as coisas que aparecem contra o curso da natureza”
(LEITE Jr., 2006: 8). Foucault, ao tratar sobre o tema, também apresenta a ideia
de transgressao das leis naturais na definicao de monstro e demonstra como essa
transgressao vem associada, também, a uma punicao, como, por exemplo, a ex-
clusao dos corpos abjetos e monstruosos dos espacos publicos e da vida social
(2001). Inclusive, muitas pessoas, além de descreverem as criancas que conhece-
mos na pesquisa como monstruosas, muitas vezes recusam-se a chegar perto de-
las para dar um “xéro” ou até mesmo a sentarem-se ao seu lado em O6nibus e me-
tros.

A propria existéncia dos corpos dissidentes seria, assim, uma afronta a ver-
dade da natureza, a ordem, a harmonia, ao padrao de civilidade. A deficiéncia e
os desenvolvimentos infantis considerados atipicos sao, dentro dessa perspectiva,
atentados a ordem esperada do mundo. Embora, constitucionalmente, a digni-
dade de todas as pessoas deva ser garantida, os movimentos politicos e historicos
localizam e avaliam os corpos de maneiras distintas. E como se o status ontold-
gico dessas pessoas enquanto sujeitos plenos — enquanto pessoas, afinal — nao
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fosse estavel.

No que concerne aos bebés, por exemplo, Landsman relembra que “na litera-
tura em bioética, recém-nascidos, apesar de humanos, sdo compreendidos en-
quanto seres que nao apresentam certas caracteristicas atribuidas as pessoas,
como capacidades cognitivas e a habilidade para deliberar racionalmente”
(LANDSMAN, 2008: 56, traducao livre). H4 uma selecao de caracteristicas exigi-
das para preencher as normas de pessoalidade, e, entre elas, podemos elencar a
aparéncia fisica e um determinado roteiro de desenvolvimento.

Quando nao preenchidas, essas exigéncias repercutem na exclusao, na estra-
nheza. Na realidade, qualquer fuga as exigéncias é penalizada, em nuances que
vao desde um simples desconforto até o exterminio, a depender da posicao do
sujeito com relacao a norma. Vale reforcar o que disse na metodologia: majorita-
riamente, as pessoas implicadas na epidemia do virus da zika sdo mulheres ne-
gras moradoras da periferia, em sua maioria nordestinas, maes de criancas tam-
bém negras, nordestinas, moradoras da periferia e com deficiéncia.

Sao pessoas, portanto, que nao passaram a vivenciar a exclusao a partir da
opressao a deficiéncia e, sim, convivem com a marginalizacao de seus corpos e a
negacao de suas subjetividades ha longos ciclos. A “normalidade”, nesse contexto,
¢ mais um elemento de distincao que se mostra inalcancavel. Ha, no fenomeno
dessa epidemia, muitas camadas de desigualdade se perpetuando (DINIZ, 2016;
MELLO e NUERNBERG, 2012) e elementos aparentemente naturais como o “de-
senvolvimento infantil” também vém embebidos em concepcoes essencialistas
que atualizam essas diferenciacoes.

Contudo, embora modelos hegemonicos tenham forca e se atualizem por
meio de politicas publicas, de propagandas e de produtos de consumo, nada no
mundo é formado e moldado por uma tnica fonte. Como sugere Moser (2000),
nao somos constituidos por uma tinica forma hegemonica de discurso: nas prati-
cas do cotidiano, outras narrativas e discursos vém a baila, ora corroborando o
discurso hegemoOnico, mas também negociando-o e tensionando-o. Na proxima
secdo, procuro refletir sobre outras narrativas de desenvolvimento construidas
no cotidiano do cuidado das familias que acompanhei na pesquisa.

Desenvolvimentos miltiplos:
ontologias em disputa, mundos em elaboracao

Apoés passar cerca de um més em casa, saindo somente para realizar ativida-
des inevitaveis, Leilane foi procurada por uma assistente social vinculada a pre-
feitura de Sao Gongalo do Amarante, municipio do Rio Grande do Norte onde
mora a familia. A profissional queria saber sobre a rotina de Viviane: como a cri-
anca estava, se frequentava terapias, se estava tomando alguma medicacao. Lei-
lane, ainda traumatizada com a tltima experiéncia, respondeu que nas consultas
ainda nao haviam indicado nenhum remédio para a filha e que, com relacao as
terapias, Viviane nao ia em nenhuma e seguiu descrevendo para a assistente so-
cial como as duas haviam sido tratadas durante a avaliacao global de sua cacula.

“Isso é um absurdo”, respondeu Lia, a assistente social em questao. “Como
podem falar com uma made dessa maneira? Isso ndo se faz”. Lia sugeriu, entao,
que Leilane desse mais uma chance as terapias, que ela mandaria um carro da
prefeitura buscar as duas, bem na porta de casa, e as deixaria em frente ao centro
de satude. Leilane estava tao baqueada que respondeu: “Eu agradeco e a senhora
pode mandar, mas eu ndo vou”. No dia combinado, no entanto, o carro apareceu
e Leilane decidiu levar a filha mais uma vez para uma avaliacao:



Nesse dia o tratamento foi diferente, sabe? As fisioterapeutas falaram para eu esque-
cer os absurdos que as outras médicas disseram. Que era importante que Viviane
fosse as terapias, que resultado a gente sempre vé, me animaram com relagdo ao
futuro, falaram de outras criangas que estdo evoluindo muito na fisioterapia, no seu
ritmo.

O encontro inaugurou uma nova fase na vida da familia. Viviane passou a
fazer fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, terapias voltadas para a
bexiga neurogénica. Na vivéncia das terapias, a ideia de desenvolvimento e de
evolucao sao categorias presentes constantemente, mas nao de forma homogé-
nea. Embora, no conjunto terapéutico, a ideia hegeménica da normalizagdo apa-
reca também com uma certa constancia, ela se mescla, se encontra e se confronta
com outras formas de narrar a deficiéncia, outras maneiras de lidar com a dife-
renga corporal. No Anita, instituicdo onde Viviane faz a maior parte de suas tera-
pias, por exemplo, a proposta é a de nunca trabalhar com a nocao de normali-
dade/patologia, respeitando sempre as individualidades, reconhecendo as espe-
cificidades: “a gente precisa adaptar a terapia a crianca e ndo s6 a crianca a
terapia”, me disse uma das profissionais da instituicao.

Nas sessoes de fisioterapia, fonoaudiologia, consultas com urologistas e neu-
rologistas que pude acompanhar enquanto visitante no Anita, observei que
aquela era uma preocupacao de muitos profissionais. Todas as avaliacoes eram
conduzidas a partir da trajetoria de cada crianca, nunca de comparacoes entre
uma e outra. Cada profissional conhecia muito bem seus pacientes e estavam fa-
miliarizados ndo somente com os aspectos técnicos de cada prontuario, mas sa-
biam quais musicas cada uma das criancas gostava, conseguiam manter um bom
acompanhamento de suas rotinas fora do instituto. Em uma das sessoes em que
estava acompanhando Lucia e José Luiz, vi Paloma, fisioterapeuta, distinguir pelo
menos trés tipos de convulsdes do menino:

Ele agora tremeu a perninha, vocé viu? Tem crise que ele treme os membros inferio-
res, tem crise que jG pega nos superiores, em outras ele fica completamente imoével e
toda a movimentacgdo se da nos olhos. Eu ja aprendi a ver, jGd aprendi a reparar.
Quando ele volta da crise, passa um tempo aéreo, vai voltando aos poucos e eu preciso
adaptar a terapia a ele, preciso conhecer ele.

A partir desse conhecimento intimo da crianca, que os profissionais de satude
em questao detém e no qual as maes sao praticamente especialistas, uma série de
diferenciacoes, transformacoes e agitacoes de desenvolvimento vao sendo nota-
das. No lugar de utilizarem a escala de desenvolvimento padrao, diante da qual
as criancas com deficiéncia sao, como vimos, desvalorizadas, uma escala indivi-
dual é construida para cada crianca (WILLIAMSON, 2018; VALIM, 2019), capaz
de captar, identificar e nomear os varios desenvolvimentos em jogo.

Em uma outra manha, em que acompanhei José e sua familia, por exemplo,
estavamos em uma sessao de fonoaudiologia. Lucia estava sentada em uma ban-
queta com José no seu colo, posicionado de frente para Marilia, a_fono, que pre-
parava um material que seria inserido na boca de José para estimular certas sen-
sacOes no menino: primeiro, uma espatula encoberta por uma camada de algodao
molhado com agua quente; depois 0 mesmo material encoberto com agua fria.
Marilia ia conduzindo a espatula dentro da boca de José, mexendo para frente e
para tras, em seguida mudando a posicao do material para a lateral da lingua,
onde o movimento de vai e vem se repetia.

A cada etapa, Marilia ia ensinando a José: “Esse aqui é quente, José”, repetia,
deslizando a espatula delicadamente para dentro e para fora da boca do garoto.
Lucia, entao, comentou: “Eu notei que ele comecou a reclamar, sabe, do gosto do
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remédio, do barbital?, ele resmunga agora, tipo como quem acha ruim, e antes
ele nao resmungava’. Marilia retirou a espatula com algodao quente da boca de
José e completou: “E que ele td aprendendo, mde, que as coisas tém gosto, que
as coisas tém temperatura, tém textura’.

Aquela era uma conquista, uma evolucao a ser comemorada da mesma forma
que os primeiros passos de uma crian¢a com desenvolvimento considerado tipico
o sd30. Em ambas as situacoes, as criancas estdo, na realidade, realizando algo ti-
picamente humano: o aprender. Contudo, seguindo os modelos de desenvolvi-
mento biologizantes, tudo se passa como se a crianca com desenvolvimento con-
siderado tipico adquirisse naturalmente essas habilidades, ao passo que José
Luiz, por exemplo, precisasse ser ensinado. E isso, como vimos acima, entra no
conjunto de aspectos negativos associados a deficiéncia.

A ideia de que h4a um conjunto de habilidades e competéncias inatas ressoa a
discussao sobre o inato versus o adquirido, tema que perpassa a antropologia
desde suas fundacdes (KROEBER, 1933). A investigacio antropoldgica, inclusive,
iluminou como certas caracteristicas transmitidas e ensinadas sao naturalizadas
de forma tao intensa que passam a impressao iluséria de que se tratam de dados
objetivos do mundo natural, mascarando a sua construcao histérica num pro-
cesso que, recorrendo a Bourdieu, podemos chamar “amnésia da génese” (BOUR-
DIEU, 1983: 66).

Marcel Mauss, em As técnicas corporais, um famoso e agradavel texto, traz
uma série de exemplos das técnicas e aprendizagens envolvidas em certos usos
do corpo que, a primeira vista, soam como atributos inquestionavelmente natu-
rais, como, por exemplo, o andar, que parece refletir um processo de desenvolvi-
mento anatémico absolutamente natural na vida. Contudo, Mauss, ao apresentar
diferentes tipos de marcha, ritmos de caminhada e estilos de pisada, revela como
o andar est4 imerso em intensos processos de aprendizado de técnicas: o andar
nao é absoluto, invariavel e, sim, localizado, multiplo. Em certa medida, todos
aprendemos e somos ensinados a usar o nosso corpo, sendo ele nosso primeiro
instrumento (MAUSS, 2003).

As criancas com deficiéncia estao, da mesma forma que as criangas com de-
senvolvimento considerado tipico, apresentando diferentes formas de evoluir, de
aprender, de conhecer e explorar o corpo. Para pensar o corpo com deficiéncia
enquanto mais uma forma de estar no mundo dentre outras, e ndo como uma
anormalidade/desvio/patologia, é preciso se afastar de modelos fixos, rigidos e
que funcionam muitas vezes como asfixiantes espartilhos da vida.

H4 toda uma nova gramaética do desenvolvimento sendo formulada pelas
maes e demais cuidadoras, que conhecemos no ambito da pesquisa, que possibi-
litam novas representacoes acerca da deficiéncia e da infancia: as familias cele-
bram a diferenca de seus filhos, enfatizam o quanto aquelas criancas lhes ensinam
sobre o mundo, sobre a vida. Descobrem juntos novas possibilidades, resistem
juntos as opressoes normalizadoras. Reterritorializam o campo semantico ou-
trora imposto, renovam e ampliam fronteiras, ampliam conjuntos de técnicas e
conhecimentos.

O que na gramatica hegemonica é considerado desvio é revisto como potén-
cia, como uma incrivel forca presente nessas criancas que, a despeito das avalia-
cOes negativas e da descrenca generalizada, seguem vivendo e nesse viver trans-
formam relacgoes sociais e recriam expectativas. Talvez por isso incomodem tanto:
seus corpos dissidentes sao lembretes constantes de que ha outros mundos, ha

21 Abreviagao do Fenobarbital, medicamento utilizado no arranjo de remédios para controlar as crises convulsivas do me-
nino.



outras possibilidades para além da normopatia excludente, de que a realidade
nao é absoluta, tnica, estavel.

Contudo, nao é possivel ignorar a existéncia de narrativas redutoras, afinal,
elas também estao implicadas em uma série de praticas do dia a dia. O modelo
hegemonico, embora seja contestado, negociado e remanejado pelas familias,
continua tendo fortes efeitos sobre a vida cotidiana. Durante uma conversa que
tive com Tamara — interlocutora que conheci durante uma viagem para Fortaleza,
onde seu filho, Marquinhos, participaria de uma competicao de paratletismo in-
fantil na modalidade de natacao —, ela me disse: “Todo dia vocé tem que se re-
construir, quando chega no final do dia e vocé pensa em todas as cenas que
aconteceram... e precisa se reerguer, se rearranjar pra comecar tudo de novo
no dia seguinte”.

Naquele momento, faldivamos sobre as muitas experiéncias de exclusao vi-
venciadas por ela e pelo filho. Mais cedo, tentando nos deslocar até o Clube Nau-
tico Atlético Cearense, complexo esportivo onde as competicoes estavam aconte-
cendo, eu, Viviane, Tamara, Leilane e Marquinhos passamos por situacoes emba-
racosas e humilhantes com dois motoristas de Uber que cancelaram a viagem
quando viram que se tratavam de criancas com deficiéncia. Mais tarde, a mesma
situacao aconteceria na viagem de volta: “Ta vendo como nao tem espaco no
mundo?”, Tamara me reforcava.

As palavras de minha interlocutora me fizeram lembrar de Raynna Rapp e
Faye Ginsburg (2001), que discorrem sobre como a deficiéncia é, em muitas so-
ciedades ocidentais, alojada na esfera do extraordinario, distante das coisas e re-
lac6es do mundo cotidiano. No entanto, elas sugerem, isso é uma falacia, ja que a
deficiéncia estd constantemente presente, mas € também constantemente silen-
ciada, invisibilizada, confinada. Como propoe o modelo social da deficiéncia,
apresentado na introducao deste artigo, o que definira a forma como a pessoa
com deficiéncia participa ou nao da sociedade nao esta localizado exclusivamente
em dados naturais ou biolégicos e, sim, na forma como a prépria sociedade recebe
a diferenca.

Entre os Karitiana, povo indigena de lingua tupi-arikém da Amazoénia Meri-
dional, por exemplo, pessoas com deficiéncia, chamadas de osikirip, demons-
tram, em alguns casos, dificuldades em realizar atividades consideradas essenci-
ais para a manutencao da vida, como varrer a casa e lavar louca no rio, no caso de
mulheres e criancas, e de cacar, no caso dos homens. Mesmo assim, os Karitiana
nao deixam de reconhecer tais pessoas como seus parentes, como humanas e, por
isso, se engajam na construcdo de socialidade com elas. Como indica Iris Aratijo
(2015: 52), “todos contribuem para isso: uma mae me explicou que aos pais das
criancas ndao especiais cabe a tarefa de ensinar aos filhos o cuidado e a paciéncia
que se deve ter com aqueles que sao especiais”. Assim, ainda que a diferenca entre
os ostkirip e as pessoas consideradas normais seja demarcada, essa diferenca nao
os exclui e nem os marginaliza, como aconteceu com Marquinhos e Viviane na
cena do Uber ou como na prépria narrativa desenvolvimentista que identifica a
diferenca como atraso ou falha.

Nesse sentido, as narrativas alternativas de desenvolvimento elaboradas pe-
las familias que conheci operam também como um instrumento de inclusao, de
construcao da socialidade e funcionam também como uma demanda pela possi-
bilidade de existéncia, por participacao e “espaco no mundo”, afinal. A disputa
por outras leituras da deficiéncia e do desenvolvimento é uma disputa também
ontologica, onde se discute quem e o que é valorizado. Uma ontologia, como co-
loca Annemarie Mol (2008: 68-73), “define o que pertence ao real” e coloca as

Desenvolvimento infantil e deficiéncia

VALIM, Thais Maria.

e

91




Dossié Tematico: Nos contornos do corpo e da satide — entre temas, problemas e perspectivas

ACENQO, 6 (12): 75-94, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

“condicoes de possibilidade” com que vivemos. A realidade, sugere Mol, nao é
fixa, estavel e absoluta, como queriam as ciéncias “duras”, e sim localizada hist6-
rica, cultural e materialmente. Assim, ha tantas ontologias quanto héa realidades.
O desenvolvimento e a deficiéncia, questoes aqui tratadas, nao sao fixos e imuta-
veis. Tratam-se, também, de inameras versoes que sao construidas e elaboradas
diariamente a partir da vida e das interacoes praticas.

Nesta leitura, a deficiéncia, por exemplo, nao é algo que possa ser definido
com exatidao e exclusividade: sua realidade ira depender das diferentes articula-
¢oOes que a colocam em pratica, podendo resultar em praticas excludentes ou, por
outro lado, inclusivas. A deficiéncia entre os karitiana é distinta da deficiéncia
diagnosticada por um técnico de ultrassom em uma capital brasileira, bem como
h4 diferentes versdes do que é deficiéncia se perguntarmos a um adepto do de-
senvolvimentismo infantil ou a uma amorosa mae que cuida de sua filha com mi-
crocefalia. Todas essas respostas sao reais e sao elaboradas nas préaticas, intera-
¢oes e articulacoes do cotidiano.

As diferentes praticas resultam, efetivamente, em diferentes realidades, em
diferentes experiéncias de deficiéncia. Assim, as praticas de ressignificacao do de-
senvolvimento das criancas elaboradas pelas familias que conheci, resultam,
ainda que de forma nao hegemonica, em diferentes ontologias, em diferentes pro-
ducdes do real que permitem outras possibilidades de vida para criancas com de-
ficiéncia. Ao denunciarem que nao ha “espaco no mundo” para seus filhos, como
me disse Tamara, as mulheres que conheci estdo também, afinal, propondo e cri-
ando outros mundos.

Recebido em 31 de agosto de 2019.
Aprovado em 24 de novembro de 2019.
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